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F in 2011, 3,4 millions d’enfants 
et 4,9 millions de jeunes ages 
de 1 5 a 24 ans vivaient avec le virus 
de I’immunodeficience humaine (VIH) dans 
le monde, dont respectivement 91 % et 75 % 
en Afrique subsaharienne. 1 En France, 

50 a 100 enfants de moins de 13 ans 
sont pris en charge chaque annee pour 
une infection par le VIH de diagnostic recent; 
la plupart sont nes dans des pays de forte 
endemie ou de meres migrantes venant 
de ces pays. Leur nombre a ete 
considerablement reduit grace a I’application 
des mesures de prevention de la transmission 
du virus de la mere au foetus, qui est 
actuellement de moins de 1 %; ainsi, 
pour environ 1 500 grossesses annuelles 
chez des femmes seropositives, moins 
de 10 a 15 enfants naissent infectes, 
soit de I’ordre de 9 par million de naissances. 2 
L’efficacite de la prevention de la transmission 
mere-enfant et du traitement de I’infection 
par le VIH en pediatrie a transforme 
une maladie fatale a breve echeance 
en une maladie chronique, et fait emerger 
dans la population des personnes vivant avec 
le VIH une proportion croissante d’adolescents. 
D’apres les donnees recueillies par I’lnstitut 
de veille sanitaire, 11,4 % des nouvelles 
infections notifiees en 2012 concernaient 
des jeunes ages de 1 5 a 24 ans, dont 57 cas 
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chez des 15-17 ans, liees majoritairement 
a des contaminations sexuelles, et dans 
10 % des cas a une transmission verticale 
de decouverte tardive. 3 Nous ne traiterons 
pas ici de ce qui concerne les patients ayant 
acquis I’infection apres I’age de 15 ans. 

La prise en charge optimale des personnes 
infectees dans I’enfance implique de prendre 
en compte les particularites de I’infection 
chez les adolescents: la periode singuliere 
de I’adolescence, la duree du traitement 
prealable, les difficultes d’observance 
actuelles ou anterieures avec pour 
consequence frequente des mutations 
de resistance du virus restreignant 
les choix therapeutiques, les complications 
a long terme du traitement, la sante sexuelle 
et de la procreation, et les besoins en sante 
mentale. Cette prise en charge implique 
aussi la formation des soignants, la definition 
des modalites et revaluation de I’education 
therapeutique et des modeles ou structures 
de transition adaptes au passage de la prise 
en charge pediatrique a la prise en charge 
d’adultes. 

Enjeux et risques 

L’adolescence, periode de passage entre 
I’enfance et I’age adulte, peut etre representee 
comme une dysharmonie entre I’age 
physiologique, I’age affectif et I’age social. 

Les principes de prise en charge adaptes 
a la rupture physiologique que constitue 
cette periode de construction identitaire 
sont specifiques et meriteraient d’etre pris 
en compte dans I’infection par le VIH 
a fortiori compte tenu des traumatismes 
lies au diagnostic: histoire familiale, sante 
ou deces des parents, annonce et poids 
du secret du diagnostic, ruptures amoureuses 
liees a la revelation volontaire ou non de 


I'infection, stigmatisation... Ces principes 
sont decrits ailleurs et se declinent en garantie 
du secret professionnel, prise en charge 
dans une unite de fonctionnement ou dans 
un reseau dedie, possibility de consultations 
repetees et avec delai court, medecin different 
du medecin de famille et du pediatre. 4 

Risque d’un defaut d’observance 

Des infections perinatales traitees 
longtemps avec succes se compliquent 
souvent a I’adolescence oil des facteurs 
developpementaux, cognitifs et psychosociaux 
peuvent degrader ce facteur essentiel 
du succes therapeutique. Les defauts 
d’observance font partie de la rupture avec 
les parents, de la prise de risque caracterisant 
I'adolescence, mais peuvent aussi traduire 
quatre types de difficultes: le besoin 
de se confronter a la realite du diagnostic; 
la complexity du traitement antiretroviral 
parfois imposee par les resistances virales 
consecutives aux problemes d’observance 
survenus pendant I’enfance, et/ou 
par le maintien prolonge de traitements 
ne permettant pas de controler la replication 
virale; des desordres neurocognitifs et/ou 
psychiatriques dont I’origine est complexe; 
I'absence de representation claire de ce qui 
pourrait imposer la prise du traitement 
(dans une infection longtemps 
asymptomatique, les seuls symptomes 
sont souvent ceux des effets secondaires 
du traitement). Ces difficultes sont amplifies 
par des rythmes de vie parfois perturbes, 
des allees et venues entre differents lieux 
d’habitation, et la crainte que des pairs 
ne decouvrent I’existence d’un traitement 
et posent des questions. 5 
La decision de prendre un traitement peut 
etre finalement prise a I’occasion d’une crise 
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mettant le patient en face de la finitude 
de sa vie, d’un changement de vie 
ou relationnel et de la prise de conscience 
que la quality de I’observance module 
le risque de transmission sexuelle. 

Complications a long terme 
des traitements antiretroviraux 

Elies sont correlees a la duree du traitement. 6 
Les dyslipidemies, I’insulinoresistance 
et I’obesite sont frequentes, et font craindre 
I’emergence de maladies cardiovasculaires 
vers 30 ou 40 ans, imposant un bilan 
cardiovasculaire regulier. Plusieurs etudes 
ont montre une diminution de la masse 
osseuse, avec un risque accru d’osteoporose 
et de fracture. Un deficit parfois severe 
en vitamine D plasmatique est associe; 
son impact sur la reconstitution immune 
et les comorbidites cardiovasculaires 
et metaboliques reste imprecis. Pour optimiser 
la masse osseuse, il taut: assurer un controle 
virologique optimal avec les medicaments les 
moins associes aux troubles du metabolisme 
osseux, tout en prenant en compte 
les resultats des tests de resistance 
genotypique, une nutrition equilibree, 
un exercice physique regulier, des apports 
supplementaires en vitamine D 3 et suffisants 
en calcium ; eviter tabac et alcool ; reserver 
les corticoides aux situations le necessitant 
absolument. Les lipodystrophies sont 
frequentes et particulierement invalidantes 
au moment de la puberte. 

Sante sexuelle et procreation 

Pour bon nombre de jeunes vivant avec 
le VIH, s’engager dans une relation affective 
et sexuelle est difficile car peu compatible 
avec le secret du diagnostic et en raison 
du risque de rupture si ce secret etait partage. 
Neanmoins, la proportion de ceux ayant 
une vie sexuelle active semble similaire a 
celle de la population generate. 7 Les rapports 
sexuels sont habituellement proteges 
et I’annonce du diagnostic au partenaire 
differee jusqu’a ce que la relation soit stable. 
La problematique de I'annonce oscille done 
entre le risque de rupture precoce et celui 
du reproche potentiel du delai de divulgation. 
Chez tous les jeunes vivant avec le VIH, 
la question de la procreation est presente, 


formulee ou pas. La frequence des grossesses 
pose, en plus du probleme des maternites 
souvent precoces, ceux plus specifiques 
du choix de traitement antiretroviral, 
de I’observance, et souleve la question 
des motivations conscientes ou non de 
procreation. Plusieurs etudes ont analyse 
revolution de ces grossesses et ont rapporte 
un risque accru d’accouchements prematures, 
et de petits poids de naissance, dont les 
causes restent non univoques. 8 Le choix 
de la contraception a proposer implique 
de prendre en compte les interactions 
potentielles avec les antiretroviraux, 
en particulier avec les antiproteases qui 
diminuent I'activite des contraceptifs oraux. 
Les questions de sexualite doivent etre 
abordees systematiquement, comme celle 
de la prevention de la transmission sexuelle 
par un traitement efficace, ainsi que la 
possibility de procreation et les moyens 
de I’envisager sans risque de transmission 
du virus. Une aide a I’annonce du diagnostic 
au partenaire et a son information 
sur I’infection VIH est recommandee. 

Troubles neuropsychiatriques 

Ces troubles, en particulier les troubles 
de I’attention et la depression, ont ete decrits 
par certaines equipes comme plus frequents 
que dans la population generate de meme 
age et de meme classe socio-economique. 
D’origine multifactorielle (lies au virus, 
au traitement, a la pauvrete, au deces 
des parents, au rejet des pairs), ils sont 
des facteurs de risque des troubles 
des conduites sexuelles qui peuvent 
favoriser la transmission du VIH, I’addiction 
aux drogues, et une mauvaise observance 
therapeutique. Les troubles cognitifs, 
en particulier des representations visuelles 
et spatiales, egalement plus frequents, n’ont 
pas d’explication univoque: effet de I'infection 
sur le developpement cerebral, inflammation 
chronique, toxicity du traitement ou d’autres 
therapeutiques en particulier in utero. 6 

Manifestations somatiques 

Manifestations liees au VIH 
Leur survenue et leur nature sont associees 
a la severity du deficit immunitaire, comme 
chez I’adulte. 


Pathologies bronchiques et pulmonaires 
Des bronchectasies et des bronchiolites 
obliterates ont ete rapportees. Leur 
physiopathologie est complexe: introduction 
tardive du traitement antiretroviral, infections 
severes et recurrentes, malnutrition, tabac 
et pollution, colonisation bacterienne. 

Une attention particuliere doit etre portee 
a la lutte contre le tabagisme 
et aux vaccinations antigrippale 
et antipneumococcique; I’existence 
de symptomes respiratoires chroniques 
impose une evaluation pneumologique 
soigneuse. 6 

Quelques donnees epidemiologiques 

Gravite de I’infection 

La revue de la litterature indique qu’un pic 
de mortality est observe a I'adolescence, 
mais ses causes sont peu evaluees. Une etude 
multicentrique recente a rapporte 11 deces 
survenus parmi 248 patients vivant avec 
le VIH apres leur passage en service d’adultes, 
lies a la progression de la maladie dans 7 cas, 
aux complications de bronchectasies 
et a un suicide dans respectivement 2 cas ; 

9 patients avaient une observance 
therapeutique mediocre, et 1 une maladie 
mentale documentee. 9 

Donnees de cohorte sur la prise 
en charge 

En France, le suivi de 348 adolescents vivant 
avec le VIH infectes par voie materno-fcetale 
inclus dans I’etude de cohorte de I’ANRS 
«Enquete perinatale frangaise», ages 
en mediane de 15 ans, a montre en 2012 
que 60 % etaient vivants et regulierement 
pris en charge ; 77 % d’entre eux recevaient 
une tritherapie permettant d’obtenir 
I'indetectabilite de la charge virale 
dans 54,5 % des cas ; 1 6 % avaient 
interrompu tout traitement. Le meilleur 
statut immunitaire etait associe au plus jeune 
age et a I’initiation precoce de la tritherapie. 
Aucune alteration de la faille, du poids, et 
du niveau scolaire n’etait observee par rapport 
a la population generate de meme age. 10 Une 
etude de cohorte multicentrique est en cours, 
sous I’egide de I’ANRS (COVERTE) pour suivre 
ces adolescents apres I’age de 18 ans. 
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Transition entre la pediatrie 
et la medecine adulte : 
pourquoi et comment la penser? 

Cette periode du suivi a ete etudiee par 
de nombreuses equipes dans le cadre 
des maladies chroniques hors VIH. Differents 
modeles d’accompagnement medical insere 
entre la pediatrie et la medecine adulte 
ont ete proposes, tels les modeles canadiens 
(axes sur la maladie, les soins de premiere 
ligne, la coordination de la transition, 
I’adolescent). Des recommandations 
pour la transition de prise en charge 
des patients vivant avec le VIH ont ete 
elaborees aux Etats-Unis, declinees 
en six points: 

- s’assurer que I’adolescent comprend 

sa maladie chronique et sa prise en charge; 

- designer un membre de I’equipe soignante 
pour superviser la transition ; 

- aider I’adolescent a choisir le lieu de soins 
adultes lui correspondant le mieux; 

- lui offrir un apprentissage sur la prise 
en charge en milieu adulte; 

- pour le clinicien du service adulte, 
s’informer aupres du pediatre de I'histoire 
precise du patient, le rencontrer, designer 
un referent dans son equipe et assurer 

la possibility de contact facile ; 

- preparer et discuter le recapitulate 
de I’histoire medicale du patient avec 

lui ; programmer une reunion preparatoire 
au passage. 11 

En France, I’experience reste limitee, 
en particulier dans le domaine de I’infection 
par le VIH. Un modele de transition pilote 
a ete mis en place en 2007, construit au sein 
d’une unite de prise en charge medicale des 


adolescents (UPMA), plateforme oil peut 
s’articuler le passage entre un pediatre 
et un infectiologue specialistes du VIH, 
un medecin referent interniste de I’unite, 
des consultations de specialistes, et une 
consultation infirmiere; elle constitue 
une unite de lieu au sein duquel la prise en 
charge est orchestree non seulement autour 
de I’infection par le VIH mais aussi de la sante 
des adolescents. L'analyse de la transition 
de 35 patients sur une periode de 6 ans 
permet de degager plusieurs points: 
un seul patient a ete perdu de vue; 
peu de complications liees au virus 
et aux antiretroviraux ont ete observees ; 
des facteurs psychosociaux et neurocognitifs 
etaient impliques dans les difficulty 
d’observance therapeutique; une grossesse 
est survenue chez 32 % des jeunes femmes, 
menees a terme dans 45 % des cas; 
une progression de I’infection au stade sida 
a ete observee chez 1 patient ; la moitie 
avait un emploi stable au dernier point 
devaluation ; 44 % avaient annonce 
leur infection a leur partenaire sexuel ; 

25 % etaient en lien avec une association 
d’adolescents vivant avec le VIH. 

Les associations et forums de jeunes 
(Tag le mouton, ADOVIH) sont un relais 
precieux et une aide efficace pour 
rompre I’isolement et ouvrir la parole 
dans un groupe dans lequel les adolescents 
se reconnaissent. 

Conclusion 

L’ensemble des donnees recueillies aupres 
d’adolescents vivant avec le VIH plaide 
pour une prise en charge multidisciplinaire 


orchestree avec un reseau de professionnels 
stables, identifiables par les patients, 
des consultations aussi frequentes 
que necessaires, et un recours a des groupes 
de parole ou forums dedies mis en place 
par des associations. Cette prise en charge 
doit integrer les notions d’« etayage » et de 
« separation » necessaires au developpement 
d’un adolescent. Devaluation neurocognitive 
et psychiatrique precise des I'enfance 
et certainement repetee pendant 
I’adolescence doit permettre d'ajuster 
la prise en charge, en identifiant les patients 
dont le suivi gagnerait a etre organise 
dans une unite plus contenante que ne I’offre 
un service d’adultes, et plus autonomisante 
que ne le permet le milieu pediatrique, 
car elle represente en grande partie la clef 
de la resolution des echecs d’observance 
et du risque de progression de la maladie. 
Devaluation des devenirs metaboliques, 
cardiovasculaires et osseux est 
particulierement importante du fait 
des transformations silencieuses pouvant 
mener a des evenements morbides a partir 
de la troisieme decennie de vie. 

Da recherche epidemiologique, clinique 
et fondamentale en ces domaines doit etre 
encouragee. • 
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